NIEUWSBRIEF

EARLY INTERVENTION

I n eerdere nummersvan dit blad is

regel matig sprake geweest van "ear-

ly intervention”. Daarbij zijn weer
steeds stilzwijgend van uitgegaan, dat
onze lezerswe wisten wat dat was.
Maar aleenin de nummers| en 3is
(gededltelijk) uitgelegd wat ermee be-
doeld wordt. Het aantal lezersvan
"Down and Up" issedert die tijd ech-
ter zo gegroeid, dat het bureau er meer
en meer vragen over krijgt. Het isdus
zinvol er nog een keer uitvoerig bij til
te staan.

Moeilijk te vertalen

'Early intervention"is een vorm van
hulpverlening,dieal in het begin van
de jaren zestig in de VerenigdeStaten
isontstaan. Het oorspronkelijkedoe
was het geven van betere kansen op
school aan kinderen uit sociaal zwak-
kere milieus. De daarbij ontwikkelde
manier van werken kon echter ook
hed goed worden gebruikt bij de bege-
leiding van kinderen met aangeboren
ontwikkelingsachterstand, zoals bij-
voorbeeld Down's syndroom. Als zo-
danig ishetin 1969 door Prof. Vaerie
Dimitriev van de Universiteit van Was-
hington voor het eerst toegepast. Daar-
na ontwikkelden ook andere universi-
teiten elgen programmals met 0. a. een
ved zwaarder accent op de sterk
bemoeilijkte ontwikkelingvan de
spraak bij deze kinderen. Vervolgens
verspreidde early intervention zich als
een olieviek eerst over de Verenigde
Staten, de overigeengel staligelanden
en later ook over derest van dewe-
reld. Merkwaardig genoeg werd het in
onsland in al die jaren niet opgepakt.
Wanneer de term | etterlijk wordt ver-
taald tot "vroegeinterventie” of tot ..
"vroeghbegel e ding"komen we terecht
bij begrippen diein het Nederlandsal
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bestaan. Ze hebben hier echter duide-
lijk een volkomen andereinhoud.
Daarom blijft ons niets betersover
dan vertding met de volzin: individu-
ele, vroegtijdige, gestructureerde,lan-
getermijn thuisbegeleiding. Indivi-
duedl omdat ieder kind andersisen
thui shegel eiding omdat kinderen met
Down's syndroom, die thuis begeleid
worden met behulp van een specifiek
programma” het beter doen” dan
kinderen zonder zo'n begeleiding.
Vroegtijdigomdat het zeker voor de
ouders zinvol geblekenisom al in een
zo vroeg mogelijk stadium te leren
hoe ze het beste met een kindje met
Down's syndroom om kunnen gaan.
Goede early intervention programmas
geven daarom al zinvollesuggesties
voor in de eerstelevensmaanden. Ver-
der is begeleiding op de langetermijn
natuurlijk gewenst, omdat het op-
voeden van een kindjemet Down's
syndroom nu eenmaal geen in de tijd
beperkt ad hoc-probleem is. De term
gestructureerdslaat verder op de wijze
van aanbieden: hetzelfdewat gewone
kinderen in pakweg de eerste vijf jaar
van hun leven schijnbaar helemaal
vanzelf leren, maar dan in ved klei-
nere stapjesen allespreciesin de goe-
de volgorde. Al met d |aat de term ear-
ly intervention zich dus moeilijk goed
vertalen. Om echter niet steedsde hele
volzin van hierboven te moeten herha-
len wordt bij de SDS gewoon de En-
gelseterm gebruikt.

Checklist

Bij early intervention wordt de hoofd-
rol in de opvoeding van de gehan-
dicapte kinderen gewoonlijk niet lan-
ger toebedeeld aan specialisten, maar
aan de ouders. Die zijn immers meer
dan wie ook geinteresseerd in een
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voorspoedigeontwikkeling van hun ei-
gen kinderen. Bovendien brengen Zij
de meeste uren met zedoor, zelfs wan-
neer diekinderenal naar school gaan.
Verder wordt ervan uitgegaan, dat
kinderen met ontwikkelingsach-
terstand in principeongeveer dezelfde
ontwikkelingsstappen doorlopen als
normal e kinderen. Hooguit isde tijds-
schaal anders. Daarbij wordt die ont-
wikkeling vaak onderverdeeldin bij-
voorbeeld de volgende zes catego-
rieén;

(1) grove motoriek (= deontwikke-

ling van de grote spieren),

(2) fijne motoriek (= de controle

over de kleinespieren van de han-

den en de oog-hand-codrdinatie)

vaak gecombineerd met

(3) cognitieveontwikkeling(= alles

wat met kenniste maken heeft),

(4) receptievetaal (= het begrijpen

wat andere mensen zeggen),

(5) expressievetaal (= de communi-

catie met behulp van gebaren, gelui-

den en waoorden) en

(6) persoonlijkeen sociale vaardig-

heden.

In ieder van die categorieén kande
ontwikkelingdan nog weer in zeer
ved opeenvolgendestappen en stapjes
wordt uitgesplitst. Taakanalyseheet
dat in vaktaal. Op die wijze kan een
overzicht worden gemaakt dat steeds
weer kan worden gebruikt om de
ontwikkeling van gehandicapte kinde-
ren stap voor stap mee te vergelijken:
een z. g. "checklist”. Bij het Macquarie

DOWN AND UP verschijnt 4 x

per jaar en is een uitgave van de
Stichting Down's Syndroom,
Bovenboerseweg 41, 7946 AL
Wanneperveen, 05228-1337.
Sluitingsdatumkopij nr. 8: 14 no-
vember 1989



Program, het door de SDS vertad de
en bewerkteearly intervention pro-
grammavan de gelijknamigeunivers-
teit van Sydney, Australié, heet die
checklist " Overzicht van Opeenvol-
gende Ontwikkelingsstappen” of kort-
weg "O00" (ziede bestelrubriek op
blz. 8). Aen de hand daarvan kan dan
worden nagegaan, of "getoetst”, wet
kinderenwel kunnen. In principekun-
nen oudersdat best zdlf leren. Stel bij-
voorbedd, dat Marietjede punten gro-
ve motoriek 72.73 en 74 kenndlijk be-
heerst. Dan kan met grote waarschijn-
lijkheid worden gesteld dat ze daarna
eerst aan grove motoriek 75, hooguit
misschienaan 76 toeis, maar in ieder
geva niet aan bijvoorbeed128. En zo
in ieder van de genoemde categorieén.
Daarnakunnen de oudersen/of hulp-
verlenersdan proberen de

wordt. Bovendien zijn zeer ved aler-
ter op wanneer hun kinderen dat doen
en kunnen ze hen op passendewijze
belonen (" bekrachtigen™)wanneer ze
uit zichzelf een (dedl van een) volgend
stapje nemen. Dat kan op dlerlei ma-
nieren, bijvoorbed d door een aai over
de bol, applaudiseren,een "Goed zo!"
of ietsdergelijks. Vagk ook ishet be-
reiken van het dod zd f, bijvoorbedd
het te pakken krijgen van een gewild
stuk speelgoed, d genoeg beloning.
De bedodingisin ieder gevad, dat de
kinderen er een goed gevod aan over-
houden en bij zichzdf denken: "Dat
was leuk; dat doeik nog eend™ Meer
over demanier van werken vindt uin
het Handboek ven het Macquarie Pro-
gram.

Een alerte manier van

randvoorwaarden van de dagelijkse
lecfomstandigheden van hun kinderen ~~ OPVOeden
70 aan te passen, dat het nemen ven Een goed early intervention pro-
die volgende stapjes gemakkelijker grammaisduseigenlijk gewoon een
GROVE MOTORIEK Hier zelf kolommen tekenen
_ voor he:oge?;vi?]résetne aantal

TRAP LOPEN

M 79 Kruipt achteruit de trap af

BALANCEREN. LOPEN EN RENNEN

bijtrekken

2 ~ 3 JAAR
TRAP LOPEN

vasthoudt

een volwassene.

rand

3 -4 jaar
TRAP LOPEN

GM 72 Klimt op handen en voeten de trap op

GV 101 Stapt zonder hulp van blok of stoeprand af.

QM 102 Klimt met alternerende voetjes de trap op.
terwijl het de leuning vasthoudt.

GV 103 Klimt een ladder van één meter op en af.

Noteer met een + of een -

GM 83 Trap klimmen met één hand langs de leuning
en de andere hand vastgehouden, tweede voet

GM 98 Klimt met twee voetjes per trede (tweede voet
bijtrekken) de trap op, terwijl het de leuning

GM 99 Gaat met twee voetjes per trede (tweede voet
bijtrekken) de trap af. terwijl het met één
hand de leuning vasthoudt en met de andere

GV 100 Stapt zonder hulp op een blok of op de stoep-

'‘GM 122 Loopt met alternerende voetjes de trap op
zonder de leuning vast te houden

'GM 129 Loopt met alternerende voetjes de trap af.
terwijl het de leuning vasthoudt

GM 124 Draagt voorwerpen de trap op en af

'‘GM 126 Klimt een ladder van drie meter op en af

Fig.l Wat het "Overzicht van Opeenvolgende Ontwikkelingsstappen" (kortweg "O00)te zeg-
gen heeft over het voorbeeldtrap lopen. (Afbeelding 50% ware grootte)

aerte manier van opvoeden. Maar het
vertelt u niet dleen welke stappen of
stapjeser nu aan de beurt zijn. Het
geeft ook meer informatieover hoe u
bij het nemen van die stapjeskunt hel-
pen en hoe daarhij kan worden voort-
gebouwd op de vaardigheden die uw
kind d beheerst In het geval van het
Macquarie Program vindt u dat voora
in de" Gebruiksaanwijzing".Soms
gaet het daarbij om "open deuren’’, om
dingen die het gemiddel deouderpaar
zdlf ook wel hed kunnen verzinnen.
Vaek zijn de suggesties it een erly
interventionprogrammaechter buiten-
gewoon waardevol,a was het dleen
mear omdat ouders vanwegede
ontwikkelingsachterstandvan hun
kind hun tijdsschaal kwijtgeraskt zijn.
Dan weten ze op een gegeven moment
niet goed meer waar hun kind rnu ei-
genlijk aan toeis. Dat probleem wordt
bovendien steedsgroter naarmate het
kind ouder wordt. Met behulp van een
programmakan nu worden vermeden
dat de opvoedershet kind taken aan-
bieden beneden zijn niveau. Aan dean-
derekant frustreren ze het kind niet
met opdrachten die te hoog gegrepen
zZijn. Zonodig kunnen, naar behoefte,
nog kleinere tussenstappen worden ge-
maekt in het bedoddeoverzicht. Daar
isdan weer taakanaysevoor nodig.
Ziedefiguren |, 2 en 3 voor een voor-
bedd am het bovenstaandete verdui-
delijken in het geva van trgp lopen.

Normalisatie

Bedangrijk is verder van het begin af
aan een voldoend hoog verwach-
tingspatroon van oudersen hulpverle-
ners, zeg maar bijnadsof het een nor-
mael kind betrof. Daarbij behoort dan
wd het volle besef, dat die verwach-
ting waarschijnlijk nooit volledig it
zd komen. Maar er staat van te voren
helemad nietsvast over welke eind-
doden wd en welke niet bereikt zul-
len worden. De gedachteachter zulk
soort streven naar normalisatie is, dat
dleen daardoor het kind alekansen
geboden worden am zijn of haar moge-
lijkheden ten volle te benutten. Dat
leidt tot een totaal andere, uiteraard
ved mear normale wijze van omgaan
met de betrokken kinderen,dan nuin
Nederland gebruikelijk is. Daarinis
geen plaats meer voor: "Dat hoef je
met een mongool niet te proberen; dat
leen hij toch nooit". Ved eerder moe-
ten weonsafvragen: "Hoekunnen we
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onze manier van lesgeven en ons mate-
riaal zo geschikt maken, dat ook dit
kind met Down's syndroom een keer
de bedoeling gaat begrijpen?’ Het is
van groot belang daarbij zo bezig te
Zijn, en voortdurend zo flexibel in te
spelenop zijn of haar mogelijkheden,
dat het kind uiteindelijk precies het-
zelfdekrijgt aangeboden alseen nor-
maal kind, hooguit met behulp van
een andere manier van lesgevenenin
een aangepast tempo. Tegenstanders
voeren vaak aan, dat het voor ouders
zo'n dag iswanneer ze nad hun
moeite moeten ontdekken, dat hun
kind toch ont w kkel i ngsacht er st and
oploopt en die ook blijft houden. Maar
de angst voor die vaststelling meg ou-
ders natuurlijk niet weerhouden hun
kinderen een vedlheid van stimulansen
aan te bieden. Bovendien valt daarop
verder nog & te dingen, dat het dan
ook geen plotselingegebeurtenisbe-
treft, zoals het besef van de diagnose
Down's syndroom. Het gaat om een
reeél inzichtin de mogelijkheden van
hun kind, dat zij zich in deloop van
vele, vele jaren hed geleidelijk aan
verwerven. Voor wet betreft de nega
tievelading valt dat geheel in het niet
bij de klap, die diezelfdeoudersal heb-
ben overwonnen bij de geboortevan
hun kind. En bovendien, vrijwel ieder
mens worden in de loop van het leven
dromen afgenomen.

In het bovenstaande ligt overigens
een belangrijke oorzaak van het feit,
dat early intervention in Nederland
niet eerder vaste voet heeft gekregen.
Immers, bij onsoverheerst hedl sterk
de tegenovergestelde gedachte: ver-
wacht maar niet te ved, dan vat het al-
tijd mee. Een andere oorzaak isgele-
gen in de volkomen foutieve opvat-
ting, dat het bij early intervention om
zware training zou gaan (zoal shijvoor-
bedd bij de Doman-Delacato-metho-
de), waarbij het kind "geen kind meer
meg zijn". Early intervention hoeft
echter absoluut niet ved tijd te kosten.
Het komt in de eerste plaats neer op
het zo efficiént mogelijk gebruiken
van de tijd die ouderstoch a aan hun
kinderen besteden. Daarnaast noemen
sommigeonderzoekersgemiddeld een
kwartier extra per dag.

Daarom isearly intervention ook zo
goed toepashaar in een groepssituatie,
bij voorbeeld op een Kinderdagver-
blijf. In het voorbeeld van het origine-
le Down's SyndromeProgram op de
campusvan MacquarieUniversity in

DOWN AND UP, herfst 1989, nr.7

Sydney worden alle kinderen dan iede-
redag pakweg een kwartier apart wor-
den genomen, terwijl de anderen ge-
woon gezamenlijk bezig zijn.

Wat er van early intervention
verwacht mag worden

Hier zouden we het liefste melding
willen maken van de resultaten van
een vergelijkend onderzoek naar de
ontwikkeling van twee overeenkomsti-
gegroepen op een leeftijd van, zeg
maar, 21 jaar. De kinderen uit de eer-
ste groep hebben geen early interven-
tion gehad en die uit de tweedewd. Is
er verschil?Zijn de kinderen uit de
tweedegroep zelfstandiger en voora
ook gelukkiger?Is hun leven rijker
dan dat van de kinderen uit de eerste
groep?Helaas, zulk onderzoek kan
niet bestaan. In de eerste plaatsomdat
gerichtetoepassing op enige schaal
met de programma’s, zoalsze nu zijn,
hooguit zo'n tien jaar oud is. In de

tweede plaatsis het voor onderzoekers
ethisch natuurlijk heel moelilijk te ver-
antwoordenom een bepaaldegroep ja-
ren achtereen bij wijze van experi-
ment een bepaal de behandeling, die
op het eerstegezicht heel zinval lijkt,
bewust te onthouden. Zou u uw kind
daaraan als vrijwilliger meelaten
doen? Natuurlijk iser toch wel ved
onderzoek, maar daarop is technisch
toch wel zovee!l aan te merken, dat er
geen echte "harde" uitspraken op geba
seard mogen worden. Overigensisde
tendensdaarbij natuurlijk wel in de
richting van een gunstig effect.

Een heel ander gevolg van early in-
tervention heeft betrekkingop onge-
wenst gedrag. Werkers uit de praktijk
stellen, dat dat niet of althansved min-
der voorkomt bij kinderen diea vanaf
Zeer jong aan een early intervention
programma hebben deel genomen. Het
argument daarvoor is, dat ongewenst
gedrag in de meeste gevallen kan wor-
den opgevat al s aangel eerd gedrag, bij-

IRAP LOPEN

te klimmen

handje wordt vastgehouden

te verliezen

centimeter of een stoeprand

het de leuning vasthoudt
Materiaal: Trap met leuning

glijbaan

naar beneden

komen

Taak GM 98 Klimt met twee voeties per trede (tweede voet bij-
trekken) de trap op terwijl het de leuning vasthoudt

Materiaal Trap van vier A zes treden van vijftien centimeter hoog
Werkwijze Zet het kind onderaan de trap en vraag het naar boven

Criterium- Goed rekenen zodra het kind met één handje aan de
leuning trede voor trede naar hoven klimt

Taak GM 99 Gaat met twee voetjes per trede (tweede voet bijtrek-
ken) de trap af. terwijl het met één hand de leuning vasthoudt en
met de andere een volwassene

Materiaal: Trap van vier a zes treden van vijftien centimeter hoog
Werkwijze Zet het kind bovenaan de trap en vraag het om naar
beneden te komen Daarbij moet het met één handje langsde leuning
gaan, terwlJ1l het andere mag worden vastgehouden

Criterium: Goed rekenen zodra het kind met één handje aan de
leuning trede voor trede naar beneden komt terwijl het andere

Taak GM 100: Stapt zonder hulp op een blok of op de stoeprand
Materiaal: Blok van vijftien centimeter hoog, verdere afmetingen 30 x
30 centimeter of een stoeprand

Werkwijze: Zet het kind voor het blok of de stoeprand neer en
vraag het erop te stappen of doe het zelf voor

Criterium: Goed rekenen zodra het kind op het blok of op de stoep-
rund stapt zonder de handjes te gebruiken en zonder het evenwicht

Taak GM 101: Stapt zonder hulp van blok of stoeprand af
Materiaal: Blok van 15 centimeter hoog; verdere afmetingen 30 x 30

Werkwijze: Vraag het kind er weer af te stappen wanneer het op het
blok of op de stoeprand staat of doe het zelf voor

Criterjium: Goed rekenen zodra het kind er zonder hulp vanaf stapt
zonder het evenwicht te verliezen

Taak GM 102: Klimt met alternerende voetjes de trap op, terwijl
Werkwijze: Vraag het kind de trap op te klimmen
Criterium: Goed rekenen zodra het kind met alternerende voetjes de

trap opklimt, terwijl het de leuning vasthoudt

Feak-6M43+63: Klimt een ladder van één meter op en af
Materiaal: Houten of metalen laddertje, bijvoorbeeld van een

Werkwijze: Vraag het kind naar boven te klimmen en daarna weer

Criterium: Goed rekenen zodra het kind de ladder minstens één
meter op kan klimmen en daarna weer vonder hulp naar beneden kan

Fig.2 Wat de "Gebruiksaanwijzing" te zeggen heeft over een gedeelte van het voorbeeld trap-

lopen. (Afbeelding 50% ware grootte)



30 x 30 centimeter.

hand vasthoudt.

Taak GV 100 Stapt zonder hulp op een blok of op de stoeprand.
Materiaal: Plankjes van 2 A 3 an dik, verdere afmetingen circa

Werkwijze: Leg het plankje (de plankjes) op de vloer in de
woonkamer. Zet het kind er een paar maal op een dag bij en vraag
het erop te stappen. Doe het zonodig zelf eerst voor. Beloon het kind
met gejuich of iets dergelijks zodra het aan het verzoek voldaan
heeft, eventueel nog met hulp, bijvoorbeeld terwijl u het aan één

Criterium: Goed rekenen zodra het kind op een plankje stapt zonder
de handjes te gebruiken en zonder het evenwicht te verliezen Daarna
kan hetzelfde worden geprobeerd met een iets dikker plankje of met
één of meerdere plankjes op elkaar, net zolang totdat het kind vele
maanden later geheel zelfstandig op een opstapje van vijftien
centimeter hoogte kan stappen.

Fig. 3 Een voorbeeldvan taakanalysemet betrekking tot punt GM 100 van trap lopen. (Af-

beelding 50% ware grootte)

voorbedld as gevolg van onderstimu-
lering. Bij early intementionkan het
zijn, dat het kind zulk gedrag in het ge-
hed niet aanleert. Waar dat toch het
geval isbestaat er juist op basisvan de
werkwijzen uit de early intemention
zeer ved gelegenheid om dat onge-
wengte gedrag onmiddellijk nadat het
de kop op steekt weer & teleren. Dat
is buitengewoon belangrijk in het ka-
der van socide acceptatie van kinde-
ren met Down's syndroom op normae
scholen, etc. In Amerikaansonderzoek
is duidelijk aangetoond, dat gehandi-
capte kinderen des te beter door hun
norma e klasgenootjesgeaccepteerd
werden naarmate ze zich sociaal beter
gedroegen, hetgeen trouwens ook voor
de hand ligt.

Er isnog een ander buitengewoon
belangrijk punt, waarover nauwelijks
discussie bestaat en wat op zich alle
moeitea zou kunnen rechtvaardigen.
Dat isde belangrijkemate waarin ou-
ders van kinderen met ontwikkeling-
sachterstand zich gesteund blijken te
voden door een goed early interven-
tion programma. Daarnaar iswe on-
derzoek gedaan. Bovendien worden d-
lerlei bijbehorende problemen met de
gezondheid of het functionerenven de
kinderen eerder ontdekt dan nu het ge-

Fig. 4 Anya Souza krijgtinstructiesvan de
directrice (in 1986) van de Down's Syndro-
me Association. Gereproduceerduit Lane,
D. en Stratford,B., red. (1985), "CurrentAp-
proaches to Down's Syndrome", Holt, Rine-
hart and Winsten, London, Engeland.

vd is Da komt omdat de ouders hun
eigen kinderen ved derter leren vol-
gen. Eerdereontdekking betekent ook
eerderecorrectieen dat heeft natuur-
lijk vele voordelen.

Drie concrete voorbeelden

Hopdlijk werkt het verhelderend wan-
neer we hier nog aandacht besteden
aan wa een drieta kinderen met
Down's syndroom na hun schooljaren
bereikt heeft. Natuurlijk gebeurt dat
niet am te "bewijzen",dat allekinde-
ren mogdlijk tot iets vergdijkbaarsin
staat zouden moeten zijn. Da is abso-
luut niet waer. Net als bij gewonekin-
deren zijn er onder kinderen met
Down's syndroom ook hoogvliegers
en laagvliegers. Bij normae mensen
komt ook niemand op het ideeam de
ontwikkelingsmogdlijkheden van
individuelelaagvliegersa te meten
aan wat de hoogvliegers hebben be-
reikt. Nee, de voorbedlden zijn hier in
deeerste plaatsbedod d d s tegenhan-
ger tegen het ongerechtvaardigdepes-
smismeten aanzien van de ontwik-
kelingsmogelijkheden van kinderen
met Down's syndroom. Zo houdt in
onsland ook de onjuistegedachte, dat
kinderen, c. g. mensen met Down's
syndroom op een zeker moment een
"plafond" in hun ontwikkeling zouden
bereiken hardnekkig stand. De voor-
bed den moeten laten zien, dat er op
dit moment eigenlijk maer één ding ze-
ker is, namdlijk dat nog helemad niet
vaststaat waartoe kinderen (mensen)
met Down's syndroom eigenlijk wel
in staat zijn. Verder kan nog worden
opgemerkt, dat het hierbij gaat am
"pioniers', wier ouders niet over de
kennisen de hulp konden beschikken
dieru wd aanwezigis. Hoogst-
waarschijnlijk mogen er daarom in de
toekomst meer en meer van dit soort
resultaten worden verwacht.

) AnjaSouza(fig. 4) iseen 24-jarig
mei§e met Down's syndroom, dat al
een aantal jaren achtereen tewerkge-
gseld isal sjongstebediendeop het
hoofdkantoor van de Engelse Down's
Syndrome Association in Londen. Zij
werkt met een tekstverwerker, neemt
detelefoon aan, etc.

2) Sarah Duffen iseen nu 21-jarig
mei§e met Down's syndroom, dat
geen specifiek early intervention pro-
grammamet een bepaa denaam volg-
de, smpelweg omdat zoietsin haar
tijd nog niet zo eenvoudig beschikbaar
wasals nu. Van haer vader leerde ze
volgens zijn zeggen lezen voordat ze
kon praten. Hij beschrijftdat zekon le-
zenalseen kind van 824 9 jaar toen ze
pas 7 was. Dat isbij andere kinderen
natuurlijk niet ongewoon, maar bij kin-
deren met Down's syndroom toch wel
zeer opmerkelijk. Hoe dan ook, de re-
sultaten van zijn dochter werden de
aanleiding voor Portsmouth Poly-
technicom in het keder van het
Down's SyndromeProjecteen uitvoe-
rig onderzoek naar de mogdlijkheden
van het vroegtijdigleren lezen ds
hulpmidde! bij het leren praten op te
zetten. (Daarbij diendeo. a. "Lerenle-
zen" uit het Macquarie Program alsba
99). Alsgevolg van het feit, dat Sarah
uiteindelijk zo goed kon lezen, terwijl
haar vader |eraar informaticawas,
werd bij de cognitieveontwikkeling
van Sarahin belangrijke mate gebruik
gemaakt van decomputer. Het laatste
bericht is, dat Sarah intussen voor haar
rijbewijsisgedaagd (fig. 5). Dat is
van groot belang in verband met de
uitzendmaaltijden die door haer en
haar moeder worden verzorgd. In een
brief @an de voorzitter van de DS
schrijft haar vader: "Het kost haar
meer tijd, soms hed ved meer dan ge-
wone kinderen, maar uiteindelijk komt
ze waar ze wezen wil".

3) Brad Silverman iseen nu 22-jari-
ge jongen met Down's syndroomdie
in 1985 het diplomavan Pasadena
High School (middel bareschool) be-
hadldeen in september 1986 aan zijn
tweede jaar op PasadenaCity College
(hoger beroepsonderwijs) begonnen
is. Hij wil nu hulponderwijzer worden
voor gehandicaptekinderenen hoopt
in januari 1990 zijn diplomate verwer-
ven. Ook in dit geva waren het deou-
dersdie zdf het leeuweded van
Brad's opleiding en begdeiding naast
de school invulden. Van zijn vader is
de uitspraak, dat Brad tien keer zo
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hard moest werken alseen ander om
het nu bereikte doel te halen. Het bu-
reau van de SDS beschikt intussen
over een aantal exemplaren van een vi-
deoband van het Amerikaanse
televisiestation ABC waaropde
schoolloopbaan van Brad door be-
roepsacteurs wordt nagespeeld. Een
duidelijker illustratievan de mogelijk-
en moeilijkheden van schoolintegratie
is nauwelijks denkbaar. Vraag ernaar
bij de SDS-kern in uw buurt.

Zeker niet alleen voor de kin-
deren "die het beter doen"

Een populair misverstand is de gedach-
tedat early intervention aleen zin zou
hebben voor kinderen "die het beter
doen". Ved eerder is het tegendeel het
geval. Dat ligt natuurlijk ook gewaon
voor de hand en het isook met behulp
van wetenschappelijk onderzoek aan-
getoond. De ontwikkelingvan beter
functionerende kinderen met Down's
syndroom ligt al's vanzelf hedl dicht
bij die van normale. Wet de ouders
ook doen, ze komen daar natuurlijk
nooit bovenuit. Maar hoe groter de
ontwikkelingsachterstand van kinde-
ren is, hoe meer effect het werken met
een early intervention programma
blijkt te hebben. Naarmateeen kind
moeilijker functioneert heeft meer
structuur des te meer te bieden. De
hiervoor gereproduceerdegrafiek uit
een onderzoek van Hanson |aat dat
nog eens zien (fig. 5).

De situatie in ons land

Early intervention isin juli 1988 door
de SDS op grote schaal in onsland
geintroduceerd. Het Macquarie Pro-
gram mag zich sedertdien in een grote
belangstelling verheugen van met
name ouders van jonge kinderen met
het syndroom van Down. Maar ook
ved orthopedagogen van Kinderdag-
verblijven, PPG-werksters (Praktisch-
Pedagogische Gezinsbegel eiding),
etc., hebben het intussen d leren ken-
nen en beginnen ermee te werken. De
Federatievan Ouderverenigingen wil
mogelijk gaan helpen bij de verzen-
ding van de boeken naar ouders van
kinderen met andersoortigeproble-
men, etc.

Op dit moment is de situatie echter
helaas nog zo, dat ved individuele ou-
dersieder voor zich met het program-
ma werken, zonder dat er sprakeis
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van een regel matigebegel eiding of
eva uatiedoor beroepsmatige hul pver-
leners. Er isimmers maar een beperkt
aantal PK-werkstersbij de SPD's
(Sociaa PedagogischeDiensten), de
primairekandidaten om in de praktijk
het eigenlijke begeleidingswerk te
gaan doen. Daarom organiseertde
SDSop dlerle plaatsenin den lande
regel matig workshopsvoor ouders zo-
wel a's hulpverleners. Bovendien
wordt binnen de SDS-kernen gepro-
beerd de onderlingesamenwerking
van ouderste bevorderen. Op sommi-
ge plaatsen werkt dat al heel goed. Ver-
der wordt ernaar gestreefd binnen niet
a telange tijd een nederlandstalige

versie van de Macquarie-videobe-
schikbaar te hebben, die dan gewoon
in plaatselijke bibliotheken kan wor-
den geleend. Het primaire probleem
daarbij isechter het geld. Intussen zijn
er ook d een aantal PPG-Afdelingen
die zelf met het programmawerken.
Verder gaat er nu met steun van het
Ministerievan WVC binnenkort in de
regio Groot-Rotterdameen proefpro-
ject van start in het kader van delande-
lijkeinvoering op grote schaal van ear-
ly interventionin Nederland. Dat pro-
ject zal worden uitgevoerd door PK-
werkstersin het betrokken gebied, ter-
wijl de Vakgroep Orthopedagogiek
van de UniversiteitLeiden onderzoek
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zal doen naar het effect ervan. Het bu-
reau van de SDS tendottezal het pro-
ject helpen begeleiden, terwijl ook de
Federatie van Ouderverenigingenge-
vraegd hesft bij de begdeiding betrok-

"WIJ KOKEN 20"

ierbij willen we kort aandacht be-

steden aan een bijzonder boek.
Niet een boek over Down's syndroom
(daarvoor verwijzen we u naar onzeal-
gemene informatiebrochurein de be-
stelrubriek) maar een boek voor men-
sen met een geestelijke handicap, zo-
ashijvoorbeeld Down's syndroom.
Het iseen kookboek. Het bijzondere
evanis, da het zo isopgezet, dat het
gebruikt moet kunnen worden door
mensen die helemaal niet kunnen le-
zen. Dat is bereikt door per uitvouwba:
re pagina één recept te behanddlen aan
de hand van voortreffelijkekleurenfo-
to's waarop alle handelingen zeer dui-
delijk staan afgebedld. Je ziet de boter
echt smelten en het water echt koken.
Behdve dat zijn begrippenalstijd,
hoeved heid, de stand van het gas,
etc., aangegeven met behulp van dui-
delijke symbolen die rechtstreeksaan
de werkdijkheid ontleend zijn. De
combinatievan kleurenfoto'sen sym-
bolen hebben de bedoding de toch
nog aanwezigetekst overbodig te ma
ken. Wet er toch aan tekst isisin een
groteletter gezet en in de wij-vorm ge-
schreven. Dat heeft het voorded , dat
de werkwoorden niet hoeven te wor-
den vervoegd. Allezinnen zijn steeds
in dezelfdevolgorde geplaatst, te be-
ginnen met het onderwerpen het ge-
zegde. Voorwaardelijkebijzinnen zijn
achterwegegdaten. Een paar voor-
bedlden: "Wij hebben nodig'in plaats
van "benodigdheden” en "Wij zien het
water koken" in plaatsvan "wacht tot-
dat het water aan de kook is'. Om han-

Kort nieuws

Fotowedstrijd

Denkt uaan deduiting van de inzend-
termijn voor de fotoweddtrijd op 15
november a. s. (zie DaU.6)?

Donatiebetalingen

Een aantd donateurs heeft hun donatie
over 1989 nog niet betaald. Zou uwil-
len nagaen of dat bij uhet gevd is?
Het uitschrijven van herinneringen

ken te worden. Tend otteorganiseert
de SDS op zaterdag 7 oktober de lan-
dedlijke studiedag: "Praktijkervaringen
met het Macquarie Program™ om met
ekaar de ervaringen van het eerste

dig te kunnen worden gebruiktin de
keuken zijn de paginas van het boek
uitneembaar en gepladtificeerd. Dat be-
tekent ook, dat er in de loopvande
tijd aanvullingen kunnen worden inge-
voegd naest de 30 recepten diehet nu
bevat,

De opzet en de uitvoering van het
boek zijn voortreffeijk. We hebben er
hier voord uitvoerig aandacht aan wil-
len besteden omdat weonsafvragen
of dit de trend moet zijn voor andere
leerboeken voor volwassenen met een
geestdijke handicap die zdf niet kun-
nen lezen. Op dezelfdemanier zou je
namelijk ook hed duidelijke boeken
kunnen maken over bijvoorbedd het
gedrag in het verkeer, of, am maar een
heet hangijzer te noemen: sexudliteit.
Dat laatsteis vanuit VerenigdeStaten
in een ved minder fraaie uitvoering al
eensgeprobeerd, maar dan met name
voor mensen met een lichamelijkehan-
dicap. Naar onze mening is daarbij
wd aangetoond dat dat kan zonder dat
de bedoding van de producenten ver-
keerd begrepen wordit.

Om op "Wij koken zo" terug te ko-
men, zo goed a's wede opzet en de uit-
voering vinden, zoved vragen hebben
we hij de kooktechnischeen voedings-
kundige aspecten. Een groot dedl van
de mensen met Down's syndroomiste
dik, terwijl in deliteratuur bovendien
deneiging tot een verhoogd choleste-
rolgehdtebeschreven is. Bovendienis
& sprakevan minder goed opnemen
van diverse vitamines, zodat sommige
zdlfssystemati scheaanvulling aanbe-

brengt voor het bureaul ved extrakos-
ten en werk met zich mee. Bij voor-
bast dank.

Landelijke studiedag " praktijker-
varingen met het Macquarie
Program”

Ruim een jaar nadeeerste introductie
van het Macquarie Program in Neder-
land wil de SDS het gebruik daarvan

jear teevaueren. Zie daarvoor het pro-
gramma in KORT NIEUWS op pa
ginat.

boekbespreking

velen. Waarom moetendan bijnaalle
recepten met een klontje boter worden
afgemaakt?Voor wa betreft de groen-
terecepten komt dat de variatiein de
smaak bepaald niet ten goede. Waer er
wel een vruchtensal adegemaakt
wordt hed er dan toch ook wd e
rauwkostsaladezonder boter geboden
kunnen worden. Wanneer een gebrui-
ker bijvoorbed dgekookte bietjes met
runderlappen en vieeguswil eten
moet hij achtereenvol genseen klont
boter bij de bieten doen, éénvijfde pak-
je boter bij de runderlappen en nog
eens éénvijfde pakje boter bij het pak-
jevleegus. Daarnazijn er dan ook
nog toetjesrecepten met dagroom. En
wa devitaminesbetreft: waarom
wordt alle kookwater gewoon afgego-
ten en weggegooid? En over dege-
bruiktesymbolen: vaak ontbreekt het
symbool voor de hoevedheid water
dienodigis

Een van de SDS-bestuurdeden ging
na hoe het boek op een DVO (dagver-
blijf voor ouderen) beoordeeld werd.
Het bleek dat deleiding daar ronduit
enthousiast wasover de uitvoering
van het boek, maar dat de bewoners
graeg andere, minder aledaagse recep-
ten hadden gewild.

Al meta verdient "Wij koken zo"
onzelof voor deopzet en de uitvoe-
ring. We hopen echter, dat de aanvul-
lingsbladen in de toekomst een ver-
standiger menukeuze mogdijk zullen
maken. Het boek iste bestdlen bij de
Stichting Bijzondere Educatieve Publi-
catiesin Heerhugowaard en kosty 49.75.

voor het eerst evalueren en voord ook
ervaringen uitwisselen. Daartoewordt
op zaterdag 7 oktober a. S. een landdlij-
ke studiedag georganiseerd. Ervaring
met het Macquarie Programiswe een
vereiste voor deglnameomdat daar
geen aandacht zal worden besteed aan
bas shegrippen van early intervention.
(Daarvoor organiseert de SDS af zon-
derlijke workshops).
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Vanwege het beperkte aantal plaat-
sen is telefonischeopgave vooraf bij
het bureau noodzakdlijk. Er zijn die
dag een tiental sprekersen spreeksters
uitgenodigd die het gebruik ven het
programmavanuit hun specifieke
invalshoek zullen belichten. SDS-do-
nateursdie aan deze dag dednemen
betalen een onkostenbijdragevan

f 10,- per persoon (per instelling
maximaal 2 personen voor donateur-
darief); niet-donateursbetden f 20,-

Voorlopig programma:

9.45 - 10.00 uur
registratie/ koffie

10.00 - 10.15 uur
opening

10.15- 12.30 uur
zeven kortelezingen

12.30- 13.30 uur
lunch

13.30- 1515 uur
nog enkele lezingen

15.15 - 1545 uur
forumdiscussie

15.45 - 16.00 uur
evaluatie, duiting

Begin september 1989 waren d pre-
sentatiestoegezegd van de kant van in-
dividueleouders, oudergroepen, Prak-
tisch Pedagogische Gezinshege eid-
ing, een Kinderdagverblijf,een basis-
school, etc.

Deplaatswaar de studiedag zal wor-
den gehouden is het College Blau-
capel, Winklerlaan 373, te Utrecht op
10 minuten lopen van NS Station Ut-
recht-Overvecht. Alle dee nemersdie-
nen zdf voor een lunch te zorgen. Kof-
fieen theezijn echter ter plaatse ver-
krijgbaar.

Geen "mongooltjes”, maar "kin-
deren met Down's syndroom*'
Op 26 gpril 1989 schreef de DS aan
de Staatssecretarisvan Onderwijs,
mevr. drs. N. J. Ginjaar-Maes. "Met
Zeer ved genoegen hebben wij geluis
terd naar uwv voor de VARA-tdlevise
gedane uitsprask betreffende uw inten-
tieam door te gaan met de "maingtrea-
ming" van kinderen met Down's syn-
droom. Wd betreuren wij, dat u zich
daarbij meende te moeten bedienden
van de term "mongoloide kinderen”.
Samen met vrijwel aleorganisaties
met betrekking tot Down's syndroom
in binnen- en buitenland zijn wij van
mening, dat énven de eerste stappen
in het rehabilitatieprocesvan de desbe-
treffende kinderen moet zijn het uit-
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duitendegebruik van de term: kinde-
ren/volwassenen met Down's syn-
droom. Een algemenemoativering daar-
voor vindt uin het bijgaande persbe-
richt ....

Op 26 juli kwam het antwoord: "Na
lezing ervan ben ik er mij van bewust
geworden dat een zorgvuldige woord-
keuze in dit verband van groot belang
is. De argumentatiedie u geeft om de
term "mongooltjes’ niet meer tege-
bruiken onderschrijf ik ten valle. In
verband daarmee heb ik gaarne gevolg
gegeven aan uwv verzoek het informa-
tiemateriad telatencirculeren ....."

Mag een handicap een rol spelen
bij het besluit om al dan niet te
opereren?

In de afgelopen maandenisin de me-
dia uitvoerig aandacht besteed aan het
niet opereren van een darmafd uiting
bij een pasgeboren kindjeomdat dat
bovendien Down's syndroom had.
Kortetijd later isdat kindje toen over-
leden. Wet voor rd heeft deSDSin
diediscussie gesped d? De DS wes
deeerste specifiekeorganisatiedie rea
geerde. Al in oktober van het vorig
jaar ging er een ingezonden brief uit
naar aanleiding van het oorspronkelij-
keartikel van Molenaar en anderen in
het Nederlands Tijdschrift voor Ge-
neeskunde. Daarin werd gewezen op
de ontwikkedlingsmogelijkheden van
kinderen met Down's syndroom anno
1988. Gesteld werd dat de bedissing
om niet te opereren in het onderhavige
geva gebaseerd was op een voorstel-
ling van de adviserendeartsen die niet
reéel en up-to-datewas, getuige de op-
vatting: "Geen enkele patiént met dit
Ziektebedd isin stagt zichzdf te hand-
haven in de maatschappij. Vden van
hen worden afhankelijk van en inrich-
ting.- Naved briefwissdingen ge-
gorekken heeft e. e. a. ertoegeleid dat
devoorzitter van de SDS gevraagd is
een inleiding te verzorgen op de stu-
diedag: "De zwakzinnige en de medi-
Ccus, een spannendeverhouding?’ van
het Nederlands Artsenverbond op 11
november 1989 te Utrecht. Deer zd

hij met name aandacht besteden aan
de mogedijkheden van early interven-
tion en het opzetten van een Consult-
aiebureau voor Down's syndroomin
Nederland.

Uitbreiding "Down and Up"
Het SDS-bestuur biedt u hierbij voor
het eerst een aanzienlijk vergrote hoe-

vedheid informatie per pagina. Dat
kon gelukkig zonder ved bijkomende
kosten door het blad met een kleiner
lettertje echt telaten " zetten”. Dat be-
tekent, dat er dan ook meer ruimte
komt voor bijdragen van lezers. Daar-
bij denken we net zo goed aan leuke
voorvalen ds belangwekkendeinfor-
matie. Doet u mee?

Giften 3e kwartaal
P.J. van Wijk, Vlierden, f 35000.

SOS-kernen
Nade succesvollestart van deeerste
SDSkernenwil het bestuur graag
doorgaan met het opzetten ven nieuwe
kernen op plaatsen waar zich concen-
traties van SDS-donateursbevinden,
zods bijvoorbeel dde regio Eindhoven
en Zuid Limburg. Wie willen daar al-
vast a's contactpersonenfungeren?
Hieronder volgen nogmaalsdetele-
foonnummersvan dediverse codrdina-
toren van de reeds bestaande SDSker-
nen. De kernen Weesp, Den Bosth e,
0. en Zuid-Beveland zijn nieuw. Wilt
u zef met ze bellen wanneer udaer
belangstelling voor heeft?

West-Groningen:
CoraGeijon,05945-1763L
Zuid-Drente:
Jeannet Stevens-Schoften,
05284-3143
West-Overijssel/NOP:
Marian de Graaf-Posthumus,
05228-1337
Achterhoek:
Lidwien Nijenhuis-Broens,
08350-25973
Midden-Nederland:

Ferry van Nimmerdor-Chappin;

Noordelijk Noord-Holland:

Jantien Hartmans,02270-1769

Lia Visser-van Setten, 02285-11766
Amsterdam:

Emmy Kwant, 020-978957
Rotterdam, Ddlft, Den Haag:

Monique Kromhout,015-617202
Westdlijk Noord-Brabant:

Franka Stevens, 01621-17591
's‘Hertogenbosch e. o;

Rian en Keesvan Broekhoven,073-

417278
Zedland:

KlaasVan der Meulen, 01100-32227



Agenda

- lederemaandag, 20.00 uur, bijeen-
komst SDSkern Zuid-Drente. In-
lichtingen via(05284-3143

- ledere laatste vrijdag 10.00-12.00
uur, SDSkern Utrecht: Inloop
ochtend bij Netteke Bonsd.
Inlichtingen via03404-59633

- Donderdag 21 september 2000-

22.00 uur, SDS-kern Midden-Neder-

1and:thema-avond/wor kshop over
muziektherapiemet Wim ter Burg.
Inlichtingen via 03437-1981; opga:
ve via 03465-63504

- Vrijdag 22 september, 20.00 wur, SDS
ke Rotterdam-Ddft-DenHaeg; con-

tactavond o.a over Macquarie Po-

gram. Inlichtingenvia 015-617202
- Zaterdag 23 september, 20.00 uur,

SDS-kern Noordwest Brabant;

contactavond over integratie. Inlich-

tingen via04160-31738

- Dinsdag 3 oktober, 20.30 uur, SDS

kern Westdlijk Noord-Brabant: le-
zZing over mondmotoriek en prever-
bale logopediedoor Desiree Bagtin,
logopedigte. Inlichtingen via 04160-
31738.

- Zaterdag 7 oktober, 10.00-16.00

uur, Utrecht, Stichting "Down's-
Syndroom": landdijkestudiedag
"Praktijkervaring met het Macquarie
Program": zieddersin dit nummer
dag worden afgedrukt. Inlichtingen
en opgavevia05228-1337

- Maandag 9 oktober, 20.00 uur, SDS

kern Noorddlijk Noord-Holland:
contactavond over leesmethodes. In-
lichtingen via02270-1769 of
0228511766.

- Donderdag 26 oktober, 20.00 uur,

VOGG-Hegrenveen: presentetie
over de SDS door Erik de Graef.

Inlichtingen via 05610-88354.

- Zaterdag 28 oktober, 10.00-16.00

uur, SDS-kernWestdlijk Nood-Bra:
bant Workshopearly intervention
voor oudersdoor Erik deGragf in
het Dr. Schagpmancollegete Don-
gen. Inlichtingen via: 04160-31738.

- Oktober/November (juistedata bij

ter persegaan nog niet bekend),
waarschijnlijk op zaterdagen, 10.00-
16.00 uur, 3 workshopsearly inter-
ventions voor ouders door Erik de
Graaf , tw.;

I.. regio Noord-Oost Nederland
(SDSkernen West-Groningen, Zuid
Drenteen West-Overijsel/NOP);

2. regio Oogt-Nederland (SDSkern
Achterhoek); en

3. regio Zuid-Nederland.
Inlichtingen via: 05228-1337.

Bestelrubriek

titel

Verslag over 1988 van de Stichting "Down's Syndroom", 30 bizn.

Down's syndroom; algemene informatie en literatuuroverzicht (vroeger NIGSYS genoemd), 24 blzn.

Handleiding voor Ouders van kinderen met Down's syndroom (van O - 5 jaar),

89 bizn., voorlopige uitgave

bestelcode donateurs niet-
donateurs

JVS 7/ 1350 f 1600
INF r 950 f 1150

HVO  f3050 f3675

The Macquarie Program, Handboek bij het Overzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen ("O00"),

36bizn., tweede voorlopige uitgave

The Macquarie Program, Overzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen (="000"),

62 blzn., voorlopige uitgave

HBK £ 13,50 16,00

000 f 25,50 f 30,50

The MacquarieProgram, Gebruiksaanwijzing bij het Overzicht van opeenvolgende ontwikkelingsstappen (‘O0QO")

169 blzn., voorlopige uitgave

The Macquarie Program, Leren lezen, 46 bizn., voorlopige uitgave

The Macquarie Program, Tekenen en voorbereiding op het schrijven, 18 blzn., voorlopige uitgave

The Macquarie Program, Tellen en cijfers, voorlopige uitgave, 30 blzn.

GEB f 45,50 55,50
LL f 19,00 23,00
TS £ 950 £11,00
TC f 13,50 £1600

Alle genoemde prijzen zijninclusief verzendkosten. Bestellingis mogelijk door overmaking van het verschuldigde bedrag op rekeningnummer
1651723 bij de Postbank of 36.71.08.445bij de Rabobankin Wanneperveen, beide ten name van de SDS (gironummer van de bank
1191 147).0Op uw strookje wel duidelijk de bestelcode(s) vermelden!

AANMELDINGSFORMULIER DONATEURS SDS

Kopiéren, invullen en opsturen naar de SDS, Bovenboersaweg41,7946 AL Wanneperveen

Naam:
Adres
Postcode:

Paats

Td:

Daln.7

Overige gegevens. moeder/vader van een meisje/jongen met Down's syndr oo hul pver | ener/ bel angst el | ende (s. v. p. door-
hden wet niet van togpassingis) medt zich aan a s donateur ven de SDS. Mijn bijdragevanf ... (de minimumbijdragei sf
35,-) isovergemaakt op rekeningnummer 1651723 bij de Postbank of 36.71.08.445 hij de Rabobank te Wanneperveen,beide
ten name van de Stichting Down's Syndroom (Postbanknummervan de bank 1191147).

Daum: Handtekening:
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